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報　告
難病当事者参加による授業形式の効果
関谷　栄子（家族・地域支援学科）
Ⅰ．研究目的
　研究の動機：1986 年ＡＬＳ（筋萎縮性側索硬
化症：脊髄の前角細胞の変性により骨格筋の萎縮
が起こり運動や呼吸・発語・嚥下機能などの障害
により全身の機能障害が起こる原因不明の疾患）
の患者や医療関係者 690 名で，自らの療養情報
交換や環境改善，原因究明，治療方法研究をめざ
し「日本ＡＬＳ協会」を設立した。ＡＬＳ患者は
発症後 5 年程度で死に至る難病中の難病と恐れら
れてきたが，人工呼吸器装着により生存年数を飛
躍的に伸ばしてきている。患者会では療養環境の
改善のために政治的活動も行い社会的発言も活発
に行っている。当事者ならではの多様なニーズの
改善をめざし，他の障害者団体とも呼応し解決へ
向けて行動している。
　介護福祉の領域でも，当事者主体の介護を理解
するために当事者の主張を聞く機会をもつことは
重要であると考える。筆者は授業において当事者
が学生たちに語りかける授業方式を取り入れて
いる。2011 年 12 月に「介護」の授業においてＡ
ＬＳの患者Ｓ氏及び支援者の参加による特別講義
を実施した。授業目的が達成されたかどうか検討
するために学生のリアクションペーパーの分析を
行った。
倫理的対処について
　事前に学生には授業評価に用いることを説明
し，個人情報が特定できないように情報を処理す
ることを条件に了解を得た。
Ⅱ．結果
1. 授業方法
授業科目：「介護」
対象学生：子ども学科 3 年生 16 名，
 家族・地域支援学科 1.2 年生 80 名　
社会福祉士受験資格取得希望者　
○事前学習：12 月 1 日　難病のＳ氏のビデオ（キ
ラッと生きるＮＨＫ放映）を鑑賞しＳ氏への質
問項目を提出。
 　165 項目の質問項目をＳ氏宅に送信。
○特別講義：12 月 15 日　Ｓ氏とＳ夫人，ヘルパー
3 名が来校，文字盤指導を含む
○授業のすすめかた
＜文字盤演習＞
　ＡＬＳ患者とのコミュニケーション体験のため
Ｓ氏夫妻とヘルパー 3 名が文字盤の使用方法を指
導（約 15 分）：学生同士で透明アクリル文字盤
を間に対面しアイコンタクトにより，一文字ずつ
確認して会話する。対話により学生の緊張感が解
けて和やかな雰囲気になった。
＜Ｓ氏からの回答を配布＞
　Ｓ夫人が解説する。Ｓ氏は学生の反応を見守り
時折文字盤にて“発言”参加する。
＜質疑応答＞
感想文を次週回収する。
2. 分析方法と結果
　回収された感想文（55 名分）の内容をＫＪ法
により分析した結果，306 項目（100％）の構成
要素が抽出された。さらに以下の 6 領域に分類し
た。
①ＡＬＳ患者としての生き方，②コミュニケー
ション，③社会参加・自己実現，④家族の絆，
⑤ヘルパーによるケア技術，⑥学生の学び。
 内容を以下に述べる。
①人間として前向きな生き方に感銘を受けた。（明
るい。強い人。あきらめない。ＡＬＳにもかか
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わらず積極的な生き方）103 項目（33.7％）
②話はできないが代替えコミュニケーション手段
を工夫している。　　　　55 項目（18％）
 （文字盤，パソコン通信ネットワークの活用）
③社会参加・自己実現　　　31 項目（10.1％）
 （大学院で社会福祉の研究，ＡＬＳの会，ＮＰ
Ｏ法人デイサービスの管理者）
④家族の絆　介護力　　　　36 項目（11.8％）
 （家族（妻子）の支え　家族愛）
⑤ヘルパーによるケア技術　20 項目（6.5％）
⑥学生が得た学び
・プラスの印象　　　　　37 項目（12.1％）
（大学院進学・積極的な生き方）　　　
・否定的な印象　　　　　24 項目（7.8％）
（自分がＡＬＳになったら生きていけない）
 感想文の一部を後に紹介する。
Ⅲ．考察
1. ＡＬＳ患者としての生き方
　ＡＬＳを発症し全介助で言葉を話せず，人工呼
吸器を装着しているという悲壮な様子を予測し
て，学生は緊張してＳ氏夫妻を迎えた。しかし，
Ｓ氏夫妻はにこやかに学生と対面した。
　まず文字盤を用いてコミュニケーション障害の
疑似体験をする中で，学生の不安や偏見は解消さ
れた。
　Ｓ氏がパソコン入力した学生からの質問への回
答について夫人を通じて聞く中で，Ｓ氏が病気を
受容し，前を向いて積極的に自己実現を図る努力
をしている姿をみた。普通の人と変わりない生活
者であるとの認識が強められた。
　Ｓさんは自著でＡＬＳ患者の心情を次のように
吐露している。「呼吸器をつけて生きることは苦
しい時も悲しい時もあるがきっと喜びもある。Ａ
ＬＳ患者が生き続けなければ原因究明は遠のくば
かり。50 人近い呼吸器装着患者にお会いしまし
たが，つけないほうが良かったという人に会った
ことがありません。『呼吸器をつけて生きたい。
死にたくない』という患者がいれば，その実現に
努力するのが医療の役割だと思う。」1）
　我が国においては 2004 年に「障害者基本法」，
2005 年に「障害者自立支援法」が制定された。
政治参加の権利，移動の権利などの社会参加を支
援する施策が進められてきた。「障害者基本法」
には何人も障害者に対して障害を理由に差別して
はならないとされている。2）
　当事者主権は何よりも人格の尊厳に基づいてい
る。「自立生活運動」では 24 時間介助を要する
が自立して生活することを目標として介護者育成
にも着手している。根拠となるのが自分の身体と
精神に対する「自己統治権」すなわち「自己決定
権」を主張している点である。3）
　また「患者学」は大熊由紀子らが提唱し，当事
者経験の蓄積と共有，言語化を通じて患者のこと
は患者自身が一番よく知っている，専門家は当事
者の発言に耳を傾けるべきだと主張している。４）
　当事者だからこそわかるという主観主義的な立
場の主張である。当事者の援助をする際に当事者
の希望を傾聴することなしに援助について語るこ
とは認められないとする思想が活発になってき
た。５）
　学生の感想文のなかで最も多く見られたのはＳ
氏の積極的な生き方について取り上げたものであ
る。
　学生は，まず「患者」である当事者とその支援
者が発信するメッセージから衝撃を受けた。Ｓ氏
は難病になって言語による発語ができなくなり仕
事を辞めざるを得なくなった。しかし生活変更を
せざるを得ないにもかかわらず，積極的な生き方
を続けて，文字盤やパソコンなどの代替え方法を
活用し，ＡＬＳ患者として自己実現を果たし続け
ている。Ｓ氏は「何事もあきらめない。毎日の目
標を立てて積極的に生活している。その日の目標
が達成できそうでなければ目標を低くすること
で，必ずやり遂げる」と柔軟な考え方をして達成
する喜びを感じている。このような柔軟な前向き
な生き方から学生たちは共感を強めている。
2. 社会参加について
　Ｓ氏は「ＡＬＳのための社会福祉」を学ぶため
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に大学院進学を果たした。当事者として，社会福
祉の増進に努力している。ＡＬＳ介護に対する
メッセージを発信し，社会福祉制度の改善を追求
し続けている。Ｓ氏の大学院進学は全国のＡＬＳ
患者の期待を集め，彼らのＱＯＬを高める肯定的
な影響を及ぼしている。パソコン通信を駆使して
「週刊介護通信」発行し全国の患者と約 600 通の
メール交信をしている。「介護通信」を通してＡ
ＬＳ患者会活動への情報交流を行い，闘病意欲高
揚に貢献している。医療関係者との対話を行い，
治療方法の研究にも患者の立場で貢献している。
　ＡＬＳ独自の介護方法を開発し，介護者に提起
している。病気を受容することによりマイナス面
を克服し，病気と共存し自己実現を図っている。
その経過で同じ病気の人たちへの励ましを行い自
分も励まされて相互扶助力の強化に貢献してい
る。
　地域貢献としては「ＮＰＯデイサービス理事
長」の管理者としての役割を果たしている。さら
にＳ氏自身のライフワークである，平和運動・反
原発や東日本震災の支援活動を実践している。
　難病であっても社会的存在として社会参加を果
たし人間の尊厳を堅持している生き方に対し，学
生は共感し，畏敬の念を抱く。Ｓ氏が大学院に進
学し社会福祉に関する研究を行ったことに刺激さ
れて，学生自身でも社会福祉を学びたいと自己本
来の進学目標に立ち返り学習意欲を高めている。
3. 家族の絆とサポート
　Ｓ氏夫人が家族との介護体験や家族のきずなに
ついて訴えて，自然な家族関係の在り方について
以下のように述べている。
　Ｓ氏の介護要求に対し，Ｓ夫人は「介護を拒否
しないが，なぜそうしたいのか問いかけをする。」
という。介護者の立場からも疑問があれば「なぜ
か？」と問いかける。Ｓ氏とのあいだに一定の距
離があるために，家族に介護ストレスがたまるの
を予防することができる。この回答に対する学生
の感想文を紹介する。
「○奥さまが『介護を拒否はしない。でもなぜな
の？という姿勢を大切にしている。』との発言か
ら相手の気持ちをわかろうとして問い続けること
の重要さを知った。自分にも奥さんの気持ちが
スーと入ってきた。自分も胸を張って楽しく元気
に生きていきたい。」
　「○奥さまの介護論に感動した。なぜそのよう
に介護するのか『わからないということ』を率直
に本人に伝える。介護する際に疑問を持った場
合，本人に伝えるのが本物の愛であり介護であ
る。社会福祉士についての勉強をすることに誇り
と信念を持ちたいと改めて感じた。」
　Ｓ氏は息子にも父親としての視線を注いでい
る。息子が小学生だった時は父親の気管吸引をし
て父親を助けることに喜びを感じていたが，中
学・高校生と成長する中で自我の発達とともに自
己主張をするようになる。父親の生き方に苦言を
呈することもあった。それも自然の成り行きであ
るとＳ氏夫婦は受容している。現在，息子は成長
したのちはよき理解者介護者としてＳ氏を支援し
ている。
4. 介護者のケア技術
　介護ニーズについてはＳ氏自身が「介護通信」
を発信し，介護サービスの受け手と提供者とが理
解しあえる場を展開している。Ｓ氏は「ケアは助
けられる側から助ける側にもなりうる。つまり対
等の関係が維持できることが長続きする秘訣であ
る。」と述べている。介護される立場が介護する
側への注文を出すことにより，相互関係が深まり
信頼関係を強める。「介護通信」にはＡＬＳ患者
からの介護方法に関するお願いを発信し，吸引方
法やコミュニケーション技術や文字盤の使用方法
に関する指導などを行っている。
　Ｓ氏からの発信を重要視して，看護学生や介護
学生がＳ氏との対話に発展することで，自己の技
術を評価し確かめることができる。介護される側
からの評価は貴重な意見である。「Ｓ氏の行う小
さなことでも助ける側に回ることで主体者に一変
するという自尊感情」がおこり，自己実現に役立
つ。
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5. コミュニケーション手段の開発
　文字盤の普及とパソコンを用いたコミュニケー
ション技術はＳ氏の発語障害を代替えし意見開陳
を助ける機能を充分に果たせている。文字盤の演
習をきっかけに教室の雰囲気が和やかになったと
Ｓ氏夫人が語っている。学生の中には文字盤を使
いこなせるようになり介護者としての自信をもっ
たとする感想が多く寄せられた。またコミュニ
ケーション介護の困難さも理解でき介護の課題で
もあるとの自覚も生まれた。
6.「幸せ度」という物差し
　Ｓ氏は人生の出来事を評価する物差しとして，
「幸せ度」を提唱した。気管切開を受けた時点で
は「0」だが，大学院に進学したときが「120」，
現在は「140」という。自己肯定的な生き方が周
囲の人たちにもプラスの思考方法を呼び起こすた
めの刺激となっている。
　Ｓ氏は自著の中で「『ＡＬＳを生きるというこ
と』 とは重い障害者は日常生活のすべてを人の介
護・介助に頼らなければ生きていけない。その理
由はどうあれ多くの人々が障害者の生活に関わる
ようになる。それぞれの道筋から人間の痛みに対
する協力者となる。介護・介助の世界では強さや
競争でなく，やさしさの価値観が優先する。やさ
しさにはやさしさが対応し，新たなやさしさより
深い豊かな優しさをひろげていく。やさしさの連
鎖が生まれ広がる。」6）
7. 学生が持った不安や否定的な感情へのサポート
　学生が持った不安や「自分がかかったら生きて
いけない」との恐怖に対処するために，当事者か
らの対処方法を開示している。難病にかかった場
合の無理のない生き方として，「流れに身を任す
があきらめない」という柳のような柔らかな生き
方を生活信条としていることを紹介し緊張緩和を
やわらげている。「あきらめない，絶望しない。
『成功者とはあきらめなかった人の称号である』
（マズローの言葉）」とＳ氏はマズローの発言を
引用して教えている。
　また学生の質問「今の若者に一言いうならどの
ようなことを伝えますか？」に対し，Ｓ氏は以下
のように答えている。
　「自分らしく，時々次のことを振かえりながら
頑張ってください。
（1），希望をもっているか。（2），目的・目標を
持っているか。（3），やりたいことをやっている
か。（4），結果に責任を持っているか。人のせい
にしていないか。（5），そのことのために学習し
ているか。（6），人と交わり人の意見を聞いてい
るか。（7），必要とされているか。出番があるか
（8），社会に役立っているか。人々に支持されて
いるか。」この回答に納得した学生が多かった。
　当初否定的な印象を持っていた学生たちの多く
がプラスの感情を持つに至っている。
　感想文をみると，講義開始時には，マイナスの
感情を持っていたものが講義を聞き終えたときに
はプラス思考にかわっている。自己の学習目標と
重ねて将来の姿を考えているものが多くみられ
る。
　以下に学生の感想文を記す。
　「○実際に人工呼吸器を装着しているＳ氏に
会ったとき不治の病気にかかっている恐怖とそれ
と戦っている強さをもつＳ氏に対する畏敬の気持
ちがあり複雑な気持ちになった。Ｓ氏やＳ夫人，
息子さんヘルパーさんのチームの理解があれば地
域で闘病できる。病気は治ると信じて積極的に精
力的に講演をしている姿に畏敬の念を持った，環
境を整えることで支障がなくなる。理解と歩み寄
りが大切である。」
　「○サンタクロースの帽子をかぶって登場しユ
ニークだと思った。発症してから手術までの恐怖
は想像できないほど大きかっただろう。医療のお
陰と家族のおかげで生きる力ややりがいにつな
がった。人間の究極の目的は『人の世話になる・
世話をする』との関係に尽きるとの言葉に感動し
た。障害への偏見は多くあるがＳ氏のように社会
にオープンにすることで偏見は減ってくると思
う。」
　「○一人で生きられない人がどうして生きるこ
???
?
67
とができるのだろう。前を向いて生きたいとなぜ
思えるのか。Ｓ氏がほほでパソコンを操作したり
ヘルパーさんと楽しそうに笑っている姿を見て考
えが変わった。できないことは人に頼る。困った
ことは助け合う。懸命に生きていると感じた。エ
ネルギーの固まりのようである。文字盤やアイコ
ンタクトで触れ合いができる。今の若者への期待
に対して自分の出番があるかという一文に共感し
た。私も強く生きたい。Ｓ氏の優しい笑顔が他者
への感謝を表している。」
　「○ＡＬＳについて何も知らなかったので生き
づらさを実感できなかった。文字盤の体験ではコ
ミュニケーションでもどかしさを感じた。Ｓ氏は
生き生きしていてアクテイブな方だとの印象を
持った。不自由なのにたくさんの活動をしてい
る。自分は何十分の一かもしれない。持っている
能力を全然使っていない。」
　「○障害を持っているだけでマイナスイメ－ジ
を持っていた自分が恥ずかしい。Ｓ氏はパワフル
な方である。自己実現のために努力している。自
分らしさを見つけるための努力をしたい。」
　「○死に直面しても生きろとメッセージしてい
る。希望を持っているか？目的目標を持っている
かやりたいことをやっているか。社会の役に立っ
ているかなどのメッセージを寄せてくれた。あり
のままを進んでいけばよいとわかった。」
　「○サンタの帽子をかぶって楽しそう。文字盤
には『介護項目』もあってわかりやすい。目の動
きを追うのは難しかった。テクニックがいる。息
子さんが吸引もするとは，思いやりがある。Ｓ氏
も社会福祉を学びたいというが自分も思った。」
「○文字盤は難しい。相手の目線がどこに向いて
いるのかわからず文字盤ばかり目で追ってしまっ
た。相手の表情を見ることが大切である。Ｓ氏は
前向きに生きている。同じ病気の友たちと情報を
共有したり，アドバイスを行なっている。Ｓ氏と
チームには固い絆ができている。」
　「○ＡＬＳは残酷な病気と思っていたがＳ氏の
講演を聞いて，生き方や笑顔をみて生きて行くこ
とについて考えさせられた。体の不自由や声を出
してコミュニケーションをとることができないの
は，想像を絶する苦しみだ。しかし幸せ度が，告
知を受けたとき 20，気管切開を受けたとき 0，
大学院受験 100，今が 140 と上がっている。ＡＬ
ＳになったことでＡＬＳの患者や家族に囲まれて
幸せである。困難に出会った時の向き合い方次第
で幸せにも不幸にもなるというＳ氏の思想を胸に
刻みたい。パソコンでＨＰを発信することも心の
安定になっている。」
　「○文字盤を使ってのアイコンタクトは難し
かった。ハンデキャップを持っていても大学院で
学び直すということに感銘を受けた。目標に対す
る意欲熱意などを聞き自分も背中を押してもらえ
た。」
　「○体が動かないのはどんなに不幸かとマイナ
スに考えていたが，Ｓ氏をみてにこやかに楽しく
生きている感じが伝わった。ＡＬＳと通告された
ときは生きる希望を失っただろうが，家族やヘル
パーに囲まれてＡＬＳ患者だからこそ伝えられる
ことがあるという行動力に感動した。一人でも多
くの人を救えるとわかった。」
　「○Ｓ氏と家族の距離の取り方に関心があっ
た。関係をうまく保つことは難しいと思う。国の
支援やワーカーの助けが機能しなければいけな
い。自分の将来に繋げていきたい。」
Ⅳ．まとめ
　感想文の分析を通して学生たちが学んだことは
以下のとおりである。
　①Ｓ氏夫妻と支援者が展開した授業から，学生
はＳ氏の生き方に強烈な印象を受けた。Ｓ氏の前
向きな姿勢を知り，悩みはあるが積極的に生きる
努力をしていることを学生は肯定的に受けとめ
た。Ｓ氏と学生との間には共感的な感情が生まれ
た。
　②また自分たちと同じ社会福祉を学ぶ先輩とし
てＳ氏が大学院に進学した目的意識の高さに尊敬
の念を抱いた。社会福祉を学ぶものとしての学生
自身の学習意欲を高めることができた。
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　③家族及びヘルパーがケアチームを担って支援
していること。ＮＰＯを立ち上げ介護サービスの
管理者として役割を果たすことなど積極的な姿勢
に理解と共感を得た。チームのメンバーはＳ氏が
望む介護を実践するためにチームの介護技術を高
めるために努力を続けていることを理解した。コ
ミュニケーション技術や吸引技術やその他の介護
技術を高めることが介護者にとって重要事項であ
ることを理解できた。
　④Ｓ氏の提唱する「幸せ度」という評価基準を
もとに自己実現のレベルを評価している。Ｓ氏の
自己実現の課題は，全国の難病患者との情報交流
をおこない患者の福祉サービスの拡充を目指して
社会に発信していくことである。難病による不自
由を抱えながらも，高い目標をもち積極的に活動
している。現在の幸せ度は気管切開をした時を
「0」と比較して「140」であるとは現時点の充
実度は高いということである。
　⑤学生のイメージの変化に関して，授業開始時
はマイナスのイメージを持っていた学生がプラス
の印象を持つにいたる変化が見られた。当事者の
発言がプラス思考であることが学生たちの印象を
変化させたものと考える。当事者及び支援者の発
言から強いインパクトを与えられた効果である。
当事者参加型の授業の効果は学生に与える効果は
大きいといえる。
　将来にわたりこの日の経験が生かされ，社会人
になっても当事者主体の考え方を保持していける
ことを期待してやまない。
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「森のようちえん」実践報告　――　子育てネットワークの地域研究班　――
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はじめに
　「子育て支援ネットワークづくりに関する研究
－行政，市民，大学との三者協働」を中心テー
マとした研究の一部門，「子育て地域ネットワー
クに関する比較研究」班は，「日野社会教育セン
ター」（以下センターと表記）が主催する幼児・
青少年活動に参加し，実践的研究を実施している。
　日野市は，小平市と人口，面積等において類似
点が多く，子育て支援行政及び民間の支援活動に
おいても，少子高齢化が進むなど類似の課題を抱
えている。両市とも，後期子育て支援活動計画（平
成 22 年から 26 年）に子育て支援，児童の健全
育成を目的とした環境作りを盛り込んでいる。特
に日野市の活動計画は「ひのっ子すくすくプラ
ン」と名付けられ，地域ネットワークを重視した
子育て環境作り推進することとしている。
　日野市の推進する「ひのっ子すくすくプラン」
の策定では，地域の「人と人とのむすびつき」，
「むすびつきのきっかけとなる人づくり」，「むす
びつきを支える地域のしかけづくり」がキーワー
ドである。これは正に本研究グループが研究拠点
とする「日野社会教育センター（以後センターと
表記）」が 40 年以上にわたって行ってきた子育
て支援，青少年育成活動，生涯学習活動に他なら
???
?
